TOUS DROITS RESERVES - LA REVUE DU PRATICIEN 



Les informations sur la qualite 
des soins et les patients 


D epuis le debut des annees 1990, les systemes de 
sante de tous les pays de I'Organisation de 
cooperation et de developpement economiques 
(OCDE) - qu'ils soient a dominante publique ou 
privee - semblent engages dans de vastes programmes 
visant a produire des informations sur la securite et la 
qualite des soins qu'ils delivrent aux patients. 

Ces programmes paraissent repondre a une forte attente 
du grand public ; en particular, les journaux et magazines 
de societe qui publient ces informations, et notamment les 
donnees permettant d’etablir des classements entre les 
etablissements ou entre les equipes medicales, realisant a 
cette occasion leurs meilleurs tirages annuels. 

Pourtant, il s'agit la d'initiatives encore recentes, et I'incer- 
titude persiste sur les reelles util ites et consequences 
d'une diffusion d’informations qui, jusque-la, n'etaient que 
peu accessibles. 

Ainsi, des la fin des annees 1990, plusieurs auteurs avaient 
manifeste des reserves: Casalino, d'abord, dans le New 
England Journal of Medicines releve que, des lors que des 
indicateurs de qualite etaient identifies et regulierement 
suivis, certains secteurs d'activite ignores par ces indica- 
teurs etaient menaces de «degringotade».' Marshall, 
ensuite, dans The Jounal of the Medical American Asso- 
ciation (JAMA), remarquait egalement que I'impact de ces 
informations sur I'ensemble des patients restait limite et 
inconstant. 2,3 
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En 2005, avec cinq annees supplementaires de recul sur 
ces considerations initiales, une publication permettait de 
suivre revolution de I'etat de I'art sur ces questions. 4 Elle 
etait le fait de cliniciens-chercheurs de I'universite de 
Pennsylvanie a Philadelphie. Les auteurs y rappelaient 
que la diffusion d'informations sur la qualite des soins 
avait d’emblee ete consideree comme un moyen de dyna- 
miser les politiques d'amelioration. Cependant, cette 
option restait questionnable, notamment parce que les 
eventuelles consequences positives sur la qualite des 
soins n'avaient pas ete explicitement demontrees et que 
les possibles effets collateraux n'etaient pas systemati- 
quement etudies. 

Ainsi, aux Etats-Unis, le grand public avait acces a des 
tableaux de bord synthetisant I'activite et les resultats 
obtenus par les etablissements de sante et leurs equipes 
medicales. Cependant, ces informations restaient insuffi- 
samment accessibles (27% de la population en 2000, 
35% en 2004) et surtout difficilement comprehensibles 
et utilisables. En particulier, tres peu de malades (de 1 a 
19% selon les travaux) avaient recours a ces informations 
quand il s’agissait de choisir un hopital ou un medecin en 
vue d'une prise en charge. 
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Bien plus, les chercheurs de Philadelphie confirmaient les 
craintes formulees par Casalino, six annees plus tot, en 
observant, par exemple, que certains malades chirurgi- 
caux, porteurs d'un risque eleve ou tres eleve, pouvaient 
etre transferes avant leur intervention. 

En conclusion, les auteurs indiquaient que si I'un des 
objectifs des tableaux de bord etait bien d'encourager les 
patients a choisir un medecin, alors il fallait que cet 
objectif soit plus clairement affiche et que les donnees 
constituant ce tableau de bord y contribuent de maniere 
explicite et comprehensible. 

En 2008, avec huit annees de delai supplementaire par 
rapport a la revue methodique realisee par Marshall et 
publiee dans le JAMA en 2000, c'est dans Annals of Inter- 
nal Medicine que vient de paraTtre une deuxieme revue 
methodique sur ce sujet. 5 Pas tout a fait cependant, 
puisque I'objectif en 2000 incluait I'analyse de la compre- 
hension (et I'utilisation pratique) par les patients des don- 
nees rendues publiques, alors que le travail 6' Annals en 
2008 est centre sur I'impact sur la qualite des soins de ces 
memes donnees rendues publiques. 

Quarante-cinq etudes publiees dans des journaux «peer- 
revlewed»e ntre1986 et2006 ont ainsi ete selectionnes et 
reanalyses (18 faisaient deja partie du travail de Marshall 
en 2000). Les resultats de cette revue sont mitiges. II 
apparaTt sans contestation possible que la diffusion 
publique de donnees sur la qualite et le resultat obtenus 
par les equipes medicales et soignantes a un effet dynami- 
sant sur la mise en ceuvre de programmes d'amelioration 
des pratiques, en particulier a I’hopital. Mais les effets reel- 
lement produits en termes d'interet pour les patients et de 
securite-efficacite des soins restent incertains. Pour 
conclure, les auteurs insistent sur la necessity a I'avenir, 
d'etudier attentivement les differents « formats » et stra- 
tegies employes pour livrer les informations au (grand) 
public et de relier les effets constates, In fine, a ces for- 
mats et strategies. 

Mais le plus important n'est pas la. II reside dans un edito- 
rial d'accompagnement signe par Judith Hibbard, du 


departement de Public Policy and Management de 
I'universite d'Oregon. 6 Sur le site de son universite, 
Judith Hibbard indique que son interet professionnel est 
principalement centre sur le role des patients dans le 
systeme de soins et la part qu'ils peuvent prendre dans les 
politiques d'amelioration de la qualite. Elle regrette, juste- 
ment, que la diffusion publique de donnees sur I'activite 
clinique des personnels soignants et les resultats obtenus 
ne soit pas davantage utilisee par les patients, en particu- 
lier pour les choix qu'ils peuvent etre amenes a faire pour 
leur propre sante. Cette relative reserve des patients - 
qu’elle qualifie d'enigme - repond selon elle a trois expli- 
cations possibles : il y aurait d'abord le fort degre de 
confiance a priori dans la bonne qualite uniforme du sys- 
teme de sante et done le peu d'implication du public pour 
vraiment peser «le pour et le contre»; il y aurait ensuite 
une difference depreciation entre ce que les patients 
identifient comme des composantes de la qualite des 
soins (I’accessibilite, la disponibilite, le cout...) et ce que les 
donnees diffusent comme informations et comme criteres 
de qualite; enfin, il y aurait la maniere de presenter ces 
donnees - beaucoup trap detaillee, peu comprehensible 
(I'utilisation de symboles ou de pictogrammes est tres 
attendue) et pour tout dire assommante. 

Voila un ensemble de considerations qui encouragent a se 
garder de tout manicheisme. ■ 
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